( N

STICHTING

/ELDZAME
LIEKTEN
FONDS

Nieuwsbrief Zeldzame Ziekten Fonds
januari 2018

ZZF start fris het nieuwe jaar en wij hebben U nodig!

Theatershow Sjaak Bral & friends voor ZZF: Inhoudsopgave
16 april 2018 Theatershow Sjaak

Zij aan Zij, een avond vol humor en muziek Bral & Friends
in de strijd tegen zeldzame ziekten. Een fris begin van
2018
Wat was dat lachen verleden jaar! Het eerste optreden van Sjaak Round Table Cafe
Bral voor het Zeldzame Ziekten Fonds. Wij beloofden toen een Ronde Tafel
unieke, hilarische avond uit voor het goede doel. Niets was minder Vrijheid voor zieke
waar, dus.... Sjaak komt weer! En dit keer niet alleen; hij neemt zijn Daphne uit Rijssen:
muzikale vrienden mee. De VriendenLoterij
betaalt haar
autorijlessen!
Een hartenwens voor
Valentijnsdag
Cheque uitreiking
Spijkerbroekengala
Verslag
onderzoeksproject
“Sneldiagnostiek van
bloedbaaninfecties bij
Darmfalen patiénten”

Matchwinner Pro met
Rafael van der Vaart

Wist u dat? Wi' actief
zi'n op Instaram
Vriendenloterij al vele

'aren trouwe supporter
van ZZF

Kom in actie voor het

oede doel

Geef Gratis app.
Ontdek hoe 'i' het

verschil kunt maken!

Periodieke Schenkin

Save the date

Sjaak Bral

friends

FEEL AT

Een avond vol

humor en muziek
in de strijd tegen
zeldzame ziekten.

WestlandTheater De Naald Naaldwijk
wnw.zzf.nl en www.westla ndtheatern

Op maandag 16 april 2018 in het WestlandTheater De Naald in
Naaldwijk treedt Sjaak Bral & friends op in zijn theatershow "Zij aan
Zij. Het Zeldzame

) _ Ziekten Fonds
Het belooft weer een bijzondere avond te worden. Van magie tot

muziek. Van de lach tot de ontroering. En dat alles voor het goede Ouders met gezonde

kinderen hebben duizend
wensen. De papa’s en



doel! De opbrengst van deze avond gaat naar de organisatie van  mama’s van het

een leuke en onbezorgde familiedag voor kinderen met een Zeldzame Ziekten Fonds

zeldzame ziekte, alles voor een glimlach van een kind! hebben er nog maar
€én. Steun ons zodat we

De theatershows van Sjaak Bral zijn altijd in een mum van tijd genezing van zeldzame

uitverkocht, pak dus nu uw kans door snel te reageren en steun het

goede doel!

Programma

Ontvangst vanaf 19.30 uur
Theatershow  20.15 uur
Einde 22.00 uur

Entreeprijs voor het goede doel en tevens uitnodiging voor
een gezin met een zeldzame ziekte

100 euro per persoon, inclusief welkomstdrankje, hapjes,
ontmoeting Sjaak Bral & friends en een cadeautje.

Sponsorpakket voor bedrijven met naamsvermelding
900 euro voor 10 personen

Bestel hier uw kaarten voor de theatershow
'Zij aan Zij' van Sjaak Bral & friends:
www.zzf.nl - www.westlandtheater

Een fris begin van 2018

Op Nieuwjaarsdag doken veel moedige mensen de zee in bij
‘s-Gravenzande. Dat deden ook de ouders van de 6-jarige Sven
en niet zonder reden!

Zij doken de koude zee in om geld op te halen om onderzoek tegen
de stofwisselingsziekte San Filippo mogelijk te maken. Toen hun
zoon Sven bijna 4 jaar was, is bij hem de diagnose San Filippo
vastgesteld.

Hun oproep 'Duiken of Doneren' was niet voor niets. De actie heeft
inmiddels meer dan 2.500 euro opgeleverd, te besteden
aan onderzoek naar deze zeldzame dodelijke stofwisselingsziekte,
waar nu nog geen behandeling voor mogelijk is.



http://www.zzf.nl 
https://www.westlandtheater.nl/

Duikers en doneerders bedankt!

Kom ook naar het Round Table Café

Ronde Tafel Westland organiseert een nieuw en verfrissend
event met het Zeldzame Ziekten Fonds als een van de goede
doelen. De Oude kerk wordt omgetoverd tot de grootste kroeg
van het Westland.

Op vrijdag 16 maart 2018 bent u van harte welkom in de Oude
Kerk in Naaldwijk voor een nieuw en verfrissend event zoals het
Westland nog niet eerder gezien heeft.

Voortbordurend op het succes van de voorgaande edities, is de
prachtige locatie behouden, maar het concept vernieuwd.

Het Round Table Café zal in het teken staan van prominente
Westlanders, een muzikale omlijsting a la Top 2000 met live
optredens en een publiek van jong talent tussen de 25 en de 45
met het hart op de juiste plaats!

De Oude Kerk zal worden omgetoverd tot een heus bruin café en
wordt voor één avond de grootste kroeg van het Westland!
Netwerken, borrelen én dansen, het kan allemaal!

De ontvangst is om 20.00 uur en om 00.30 uur sluit het Round
Table Café haar deuren.

Een goed doel steunen zonder opbrengsten is onmogelijk, daarom
worden er voor het Round Table Café op 16 maart kaarten
verkocht en heeft u zonder kaart geen toegang.

Kaarten kunt u zakelijk en privé online kopen of via één van leden
van de Ronde Tafel Westland.

Een entreekaart kost € 60.- incl. btw. Hiervoor krijgt u niet alleen
toegang tot de grootste kroeg van het Westland maar zijn al uw
consumpties die avond inbegrepen.

Datum 16 maart 2018
Tijd 20.00 uur - 00.30 uur
Locatie Oude Kerk te Naaldwijk, Westland

ziekten daadwerkelijk
dichterbij kunnen
brengen!

Contactgegevens

Stichting Zeldzame
Ziekten Fonds
Eisenhowerlaan 114
2517 KM Den Haag

070 3387027
www.zzf.nl




Koop hier je toegangsbewijzen: www.roundtablecafe.nl

Vrijheid voor zieke Daphne uit Rijssen:
De VriendenLoterij betaalt haar

autorijlessen!
Een grote verrassing van de VriendenLoterij voor Daphne (18)
uit Rijssen.

Het Zeldzame Ziekten Fonds deed een aanvraag bij het
VriendenFonds van de VriendenLoterij voor Daphne. Daarmee
komt haar hartenwens om haar rijbewijs te halen uit.

Op 7 januari was in het televisieprogramma 'VriendenLoterij De
Winnaars’ van RTL 4 te zien hoe VriendenLoterij-ambassadeur
Dennis van der Geest, samen met onze ambassadeur én
oud-coureur Jan Lammers, Daphne wordt verrast.

Daphne lijdt aan diverse (zeldzame) aandoeningen. Zij ligt ’'s nachts
aan het zuurstof en heeft sondevoeding, lijdt aan scoliose, heeft
een pacemaker en een ICD (inwendige defibrillator). De zorgen en
kosten lopen hoog op in dit gezin. Het is geweldig dat het
VriendenFonds van de VriendenLoterij haar hartenwens heeft
vervuld!

Een hartenwens voor Valentijnsdag
Stuur ons voor Valentijnsdag - 14 februari - een hartenwens!

Kent u iemand die, net als Daphne, ook te kampen heeft met een
zeldzame aandoening en een hartenwens heeft waardoor zijn of
haar leven iets dragelijker wordt? Kan deze persoon een steuntje in
de rug gebruiken en verdient hij of zij het om in het zonnetje te
worden gezet? Wilt u deze persoon laten verrassen door het
VriendenFonds in samenwerking met het Zeldzame Ziekten

Fonds?


https://www.roundtablecafe.nl/
https://youtu.be/XmLIoYyuGmM
https://youtu.be/XmLIoYyuGmM

Zend ons dan een aanvraag op maximaal 1 A4 waarin u duidelijk
beschrijft wat deze hartenwens is. Geef ook aan welk positief
verschil de bijdrage (maximaal € 2.000) van het VriendenFonds zal
maken voor deze persoon en waarom financiéle
ondersteuning nodig is.

Inzenden kan tot en met 14 februari aanstaande via: actie@zzf.nl

Cheque uitreiking Spijkerbroekengala

Dinsdag 16 januari in Utrecht

Wat een bijzondere ochtend was het dankzij het bestuur van het
Spijkerbroekengala! Zij overhandigde aan meerdere stichtingen
waaronder het Zeldzame Ziekten Fonds een geweldige cheque.
Mooie ontroerende verhalen werden gedeeld en bovenal de
plannen om samen heel veel kinderen blij te maken!

Verslag onderzoeksproject “Sneldiagnostiek
van bloedbaaninfecties bij Darmfalen

patiénten”

Yannick Wouters, winnaar van de Medische Inspirator Prijs
2016, doet hierbij zijn eindverslag van het onderzoeksproject
“Sneldiagnostiek van bloedbaaninfecties bij Darmfalen
patiénten”.

In Nederland leven ruim 300 pati€énten met ernstig chronisch
Darmfalen. Patiénten met Darmfalen zijn levenslang afhankelijk van
voeding die door de patiént zelf via een infuus in de bloedbaan
wordt toegediend. Ondanks uitgebreide hygiénemaatregelen



bestaat er een relatief grote kans op infecties door bacterién en
schimmels van de katheter, waarna levensbedreigende
bloedbaaninfecties (“bloedvergiftiging”) kunnen ontstaan.

Bij een verdenking op een bloedbaaninfectie worden bloedkweken
afgenomen om een verwekker aan te tonen en een gerichte
therapie te geven. Het nadeel van de huidige bloedkweken is dat
de gevoeligheid laag is en dat de uitslag ‘bloedbaaninfectie’ soms
lang kan duren. Als een bloedbaaninfectie sneller zou kunnen
worden aangetoond, dan kan er een eerdere adequate
behandeling worden gegeven met een snellere genezing van de
patiént.

Daarom is er een studie van start gegaan gericht op het sneller
opsporen van bloedbaaninfecties. De studie wordt gesponsord
door ZonMw en het Zeldzame Ziekten Fonds. In deze studie zal in
het laboratorium een DNA-sneltest worden ontwikkeld om zo snel
mogelijk bacterién en schimmels op te sporen. Wanneer dit is
gelukt, dan zal de DNA-sneltest in de praktijk worden getest bij
Darmfalen patiénten met uiteindelijk het doel een eerdere adequate
behandeling van bloedbaaninfecties en een snellere genezing van
Darmfalen patiénten.

Het project bevindt zich op dit moment deels in de
ontwikkelingsfase, maar binnenkort zal ook al worden gestart met
de testfase, waarin bloed van patiénten wordt afgenomen om het
met de huidige diagnostiek (de bloedkweken) te kunnen
vergelijken. De medische ethische commissie heeft de testfase van
het project goedgekeurd en wordt op de spoedeisende hulp alles in
het werk gesteld om de testfase te kunnen starten. Als de test in
het laboratorium helemaal goed functioneert, kunnen de
bloedmonsters door de sneltest worden geanalyseerd!

Matchwinner Pro met Rafael van der Vaart
TV Quiz voor het goede doel

ZZF ambassadeur Rafael van der Vaart scoort €19.500,-.



In het RTL7 programma Matchwinner Pro heeft Rafael van der
Vaart, door bijna alle voetbal gerelateerde vragen goed te
beantwoorden, dit enorm mooie bedrag voor het Zeldzame Ziekten
Fonds verdiend. De prijs wordt aangeboden door de
Vriendenloterij.
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Wist u dat? Wij actief zijn op Instagram
Volg ons nu!

Het Zeldzame Ziekten Fonds is actief op Instagram en deelt foto's
en filmpjes van lotgenotencontactdagen, evenementen en
gebeurtenissen. Wij zijn met regelmaat live te volgen...

Volg ons nu op Instagram via: stichting_zzf

Instagram,

Vriendenloterij al vele jaren trouwe
supporter van ZZF

Oormerk je loten en steun het ZZF!

Het Zeldzame Ziekten Fonds is al jarenlang één van de goede
doelen van de Vriendenloterij. Door mee te spelen steunt u ons in
de strijd tegen zeldzame ziekten en maakt u elke week kans op


https://www.instagram.com/stichting_zzf/
https://www.instagram.com/stichting_zzf/

fantastische prijzen. Het enige wat u hoeft te doen is de loten
oormerken en de helft van uw inleg gaat naar ZZF!

Speelt u al mee? U kunt de loten aanpassen via uw persoonlijke
pagina op www.vriendenloterij.nl of telefonisch via 0900 — 300
1400. De prijs per lot injf-t hetzelfde, maar de helft van uw inleg
gaat nu naar het ZZF.

Welkom nieuwe spelers

Ook in de afgelopen weken heeft de VriendenLoterij weer veel
nieuwe spelers mogen verwelkomen die geoormerkt meespelen
voor het Zeldzame Ziekten Fonds. Welkom en fijn dat u, voor
iedereen die wij door uw deelname kunnen helpen, meespeelt!

Kom in actie voor het goede doel
Organiseer een sponsorloop, ludiek evenement op school, of
andere actie!

Het Zeldzame Ziekten Fonds wil graag meer familiedagen zoals het
Wintercircus of het Sinterklaasfeest organiseren en meer
onderzoeken financieren. Dat gaat helaas niet zomaar. We hebben
de support van onze achterban (mensen zoals u!) hard nodig.

Via onze website kan iedereen die interesse heeft zelf een actie
voor het goede doel starten. U kunt hierbij denken aan een
buurtfeest, koekjes bakken, wandelen, duiken of hardlopen voor het
goede doel. Heeft u hier interesse in? Acties kunnen heel
eenvoudig zijn. We vinden het vooral belangrijk dat u iets doet wat
leuk is en dat we samen zeldzame ziekten meer onder de aandacht
brengen.

Zo werd er in het kader van het 20-jarig jubileum van Basisschool
De Zonnewijzer in Heerhugowaard op 19 oktober 2017 een fancy
fair gehouden ten bate van kinderen met bijzondere ziekten. Achter
deze actie zaten de broertjes Sam en Daan.

De opbrengst was maar liefst 600 euro!


http://www.vriendenloterij.nl

Sam, Daan en Basisschool De Zonnewijzer, hartelijk dank!

Geef Gratis app. Ontdek hoe jij het verschil

kunt maken!

Doneren was nog nooit zo makkelijk. De Geef App is
beschikbaar op iOS en Android! Download nu en maak het
verschil!

Aan ieder goed doel in Nederland is het vig de app van GeefGratis
mogelijk zeer gemakkelijk te doneren. O6k aan het Zeldzame
Ziekten Fonds.

Installeer hier de app

Periodieke Schenking
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U heeft belastingvoordeel
Een ziek kind wordt geholpen

Periodieke Schenking

Loop geen belastingvoordeel mis!


http://geef.app.link/doel?charityld=1589

Voor een periodieke schenking aan Stichting Zeldzame Ziekten
Fonds hoeft u tegenwoordig niet meer naar de notaris. U kunt
eenvoudig gebruik maken van een door de belastingdienst
opgestelde overeenkomst van periodieke gift.

Door het invullen van deze overeenkomst steunt u ons minimaal 5
jaar voor een vast bedrag per jaar. Hiermee verzekert u ons voor
een langere periode van inkomsten en kunnen wij kinderen met
een zeldzame ziekte nog beter helpen.

Lees meer

Bezoek onze website op www.zzf.nl
Doneer aan het ZZF via http://www.zzf.nl/donateurs



http://www.zzf.nl/belastingvoordeel/
http://www.zzf.nl
http://www.zzf.nl/evenementen/donateurs/

